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RESUMO

O presente artigo cientifico tem como fulcro o direito ao conhecimento da ascendéncia
genética, visto que nos ultimos anos tornou-se objeto de debate, principalmente com
o desenvolvimento de técnicas de analise genética. Esse direito € fundamental para a
construcdo da identidade pessoal e familiar, além de ter importancia do ponto de vista
médico e cientifico. No que diz respeito aos direitos da crianca e do adolescente, esta
guestdo € tanto mais relevante quanto a seus direitos, 0s quais devem ser
especialmente protegidos em conformidade com o principio do melhor interesse da
crianca. A origem genética esta intimamente ligada ao direito do reconhecimento,
contribuindo para o desenvolvimento fisico, psicolégico e emocional de criancas e
adolescentes, bem como o acesso a cuidados, afeto e recursos econdémicos,
reforcando assim o principio da dignidade da pessoa humana, a qual implica também
o direito a saude publica. Saude que deve ser assegurada pelo conhecimento da
predisposicdo de doencas genéticas e pelo acesso a tratamentos preventivos.
Destaca-se, portanto, que o Estado tem a responsabilidade de garantir o direito ao
conhecimento da origem genética a todos, adotando politicas publicas que garantam
0 acesso justo e equitativo a informacéo genética.

Palavras-chave: Identidade genética. Direitos fundamentais. Crianca e Adolescente.
Saude Publica. Estado.
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This scientific article focuses on the right to knowledge of genetic ancestry, since in
recent years it has become an object of debate, mainly with the development of genetic
analysis techniques. This right is fundamental for the construction of personal and
family identity, in addition to being important from a medical and scientific point of view.
With regard to the rights of children and adolescents, this issue is all the more relevant
as their rights, which must be especially protected in accordance with the principle of
the best interests of the child. Genetic origin is closely linked to the right to recognition,
contributing to the physical, psychological and emotional development of children and
adolescents, as well as access to care, affection and economic resources, thus
reinforcing the principle of human dignity, which implies also the right to public health.
Health that must be ensured by knowledge of the predisposition to genetic diseases
and access to preventive treatments. It should be noted, therefore, that the State has
the responsibility to guarantee the right to knowledge of genetic origin to all, adopting
public policies that guarantee fair and equitable access to genetic information.

Keywords: Genetic identity. Fundamental rights. Child and teenager. Public health.
State.

1. INTRODUCAO

Uma das ac¢des iniciais para construir-se esta pesquisa foi identificar um
problema que precisa de solucdo, o direito ao conhecimento da ascendéncia
genética, direito fundado no principio da dignidade da pessoa humana, pertencendo
ao rol de direitos personalissimos que garantem e protegem o individuo na sua
esséncia, o seu valor como ser humano bem como tudo aquilo que assim o identifica.

A falta de informacéo sobre a ascendéncia genética de criancas e adolescentes
€ uma problematica recorrente no Brasil, a qual pode afetar significativamente seus
direitos. Esse tema levanta questdes importantes, como a analise dos fatores que
levam a falta de informacédo e como isso impacta a identidade e a saude.

Para entender essa questdo, € preciso investigar casos de abandono, ndo
reconhecimento de paternidade, desconstituicdo de paternidade, troca de criangas na
maternidade, entre outros, a fim de identificar causas e padrdes comuns. Sendo
assim, € importante avaliar as politicas publicas e os instrumentos juridicos
disponiveis para proteger os direitos das criancas e adolescentes em tais situacoes e
verificar sua atuacdo na pratica, analisando também a importancia da informacgéo
genética para a prevencao e tratamento de doencas hereditarias, além de questionar
se 0 exame de ascendéncia genética deveria ser obrigatorio para o Registro Civil de
uma crianga, na qual a investigacédo de paternidade tem leito no direito de familia e



procura a genitura biolégica com reflexos no nome, parentesco, alimentos e sucessao.
A pesquisa da ascendéncia genética apodia-se no direito constitucional de
personalidade, e pretende descobrir a histéria familiar para adotar medidas de

preservacao da saude e da vida da crianca e do adolescente.

A partir deste trabalho, tracar-se-4 criticas e apresentar-se-a algumas
conclusdes sobre a derradeira necessidade de se compreender e incluir nas
legislacdes nacionais alguns assuntos que diretamente atacam a dignidade da pessoa

humana.

2. A IMPORTANCIA DA ORIGEM GENETICA

Genética € uma forma de ciéncias da informacéo. Os geneticistas procuram
entender as leis que governam a transmissdo da informacdo genética em trés
niveis - dos pais aos filhos dentro das familias, do DNA a acéo génica dentro e entre
as ceélulas e por muitas geracbes dentro de populacdes de organismos.
Essas trés areas da genética sdo conhecidas como genética de heranca, genética
molecular do desenvolvimento e genética populacional evolutiva, ou seja , “estuda a
hereditariedade e 0s mecanismos e leis da transmissdo do caraceteres dos
progenitores aos descendentes, bem como a formacédo e evolucdo das espécies
animais e vegetais” (BARBAS,1998, p.17).

A descoberta das origens genéticas remonta ao final do século XIX, quando o
bidlogo austriaco Gregor Mendel realizou experimentos em plantas de ervilha para
estudar a transmissdo de caracteristicas hereditarias de uma geragéo para outra. No
inicio do século XX, o cientista Thomas Hunt Morgan e seus colegas descobriram que
0S cromossomos, estruturas no ndcleo das células, sdo responsaveis pela
transferéncia de informacdes genéticas de uma célula para outra. Em 1953, os
cientistas James Watson e Francis Crick explicaram a estrutura do DNA, a molécula
que contém a informag&o genética de um organismo, usando um modelo conhecido
como "dupla hélice".

A estrutura da dupla hélice é fundamental para a transferéncia da informacéo
genética de uma célula para outra e para a sintese de proteinas necessarias a vida.

Com base nessas descobertas, 0s cientistas desenvolveram técnicas para

estudar a genética por meio da analise do DNA (DNA ou ADN em portugués, € a sigla



para acido desoxirribonucléico, um composto organico cujas moléculas contém as
instrucdes genéticas que coordenam o desenvolvimento e funcionamento de todos os
seres vivos e de alguns virus), que permite identificar a informacédo genética de um
individuo e compara-la com a de outros individuos, permitindo identificar o parentesco
e a origem genética de uma pessoa (GRIFFITHS, ET AL., 2022, p.16-20).
Atualmente, a genética tem um papel fundamental na medicina, na agricultura,
e na biotecnologia, permitindo o desenvolvimento de novas terapias e tratamento para

diversas doencas genéticas. (Cohen, Claudio, e Reinaldo Ayer de Oliveira p.222):

Como a Bioética assenta-se sobre um original saber transdisciplinar, isto €,
ndo esta circunscrita a um campo delimitado, mas se interliga em um plano
superior com Varios outros saberes, ela acaba por se tornar um rico
instrumento metodolégico no ensino, principalmente nas disciplinas
cientificas.

E necessario, portanto, um dialogo interdisciplinar que envolva todos os
campos do conhecimento a ética, o direito, a filosofia, a antropologia, a sociologia e
outras areas do conhecimento a fim de que se possa construir uma abordagem critica
e reflexiva sobre essas questoes.

Por definicdo, o exame de descendéncia genética consiste na analise do DNA
autossémico e mitocondrial, bem como dos cromossomos X e Y. Sua finalidade é
revelar a origem geogréfica de uma pessoa e, assim, as caracteristicas genéticas.

Dependendo do tipo de exame, € possivel realizar testes de linhagem paterna
e materna para o publico masculino e testes de linhagem maternal para o feminino.
Isso acontece porque o haplogrupo paterno € determinado pelo cromossoma Y, que
ndo é herdado das meninas. Assim, é possivel entender sua composi¢ao genética,
tracos herdados e propensdo a problemas de saude, com base no DNA de seus
ancestrais.

Sendo assim, a genética impulsionou uma revolucao nas ciéncias biologicas e
na sociedade em geral. Para melhor compreender , faz-se necessario explicar o que
é a identidade genética e, para auxiliar nesta demonstragéo, PERLINGIERI (2003, p.

164) afirma que:

A identidade genética é a continuidade organica imputada a cada individuo,
estabelecida através de marcas distintivas como 0 nome ou a aparéncia e
que sdo derivadas de sua biografia. De acordo com este conceito, conclui-se
gue a identidade genética esta estritamente ligada com o direito da
personalidade, tendo em vista tratar-se do “nome” ou da “aparéncia” que sao
derivadas da prépria genética.



Sendo assim, o direito a informacao genética é um direito fundamental do ser
humano e tem psicologia importante para a saiude e o bem-estar, especialmente da
crianca e do adolescente. A Constituicdo Federal de 1988, em seu artigo 6°, prevé
que sao direitos sociais a educacgdo, a saude, a alimentacao, o trabalho, a moradia, o
lazer, a seguranca, a previdéncia social, a prote¢cdo a maternidade e a infancia, e a
assisténcia aos desamparados.

A informacéo e a transparéncia na gestao dos servi¢os publicos de saude sao
fatores importantes para que os individuos exercam efetivamente seu direito a saude,
no qual a disponibilidade de informacdes sobre a origem genética € essencial para a
prevencdo e tratamento de doencas hereditarias e, de forma mais geral, para a
promocao da saude.

Nesse conceito, ha uma teste genético para a doenca chamada Coréia de
Hung Huntington, uma doenca monogénica, dai a facilidade de localizacdo do gene
defeituoso, que causa degeneracao progressiva do cérebro. Ele pode ser usado para
identificar se uma pessoa tem uma mutagédo no gene da doencga, o que permite prever
seu desenvolvimento e implementar medidas de tratamento, e retardar a progresséo
da doenca PENA (1998, p.145). Nessa perspectiva, TAVARES (2023,p 299) advoga:

Realmente, o Estado deve promover politicas sociais e econdmicas
destinadas a possibilitar o acesso universal igualitario as acdes e servigos
para a promocao, protecdo e recuperacdo da salde. Ademais, deve
preocupar-se igualmente com a preven¢do de doencas e outros agravos,
mediante a reduc¢do dos riscos (arts. 166 e 198, Il). Por fim, o tema relaciona-
se diretamente com a dignidade da pessoa humana e o direito a igualdade,
gque pressupdem o Estado-garantidor, cujo dever € assegurar 0 minimo de
condi¢des béasicas para o individuo viver e desenvolver-se.

Desse modo, 0 teste genético em recém-nascidos assintomaticos esta
aumentando no Brasil. Esse tipo de exame pode ser feito nos primeiros dias de vida
do bebé com o tradicional teste do pezinho e, em alguns casos, para avaliar o risco
de problemas de saude nos proximos anos. Em outros, eles descobrem condi¢cbes
médicas que ja estdo presentes, mas invisiveis para pais e médicos. O estudo analisa
287 genes associados a 150 doencas graves e raras, incluindo hemofilia e certos tipos
de cancer ocular infantil. A atrofia muscular espinhal — AME também é um grupo de
distarbios genéticos neuromusculares autossémicos recessivos caracterizados por

perda de massa muscular como resultado da degeneracdo dos neurénios motores



localizados na medula espinhal e no tronco cerebral . A doenga pode ser dividida em
quatro categorias de acordo com a idade de inicio, alcance da fungdo muscular
maxima e sobrevivéncia. O tipo | € a forma infantil aguda grave com inicio antes dos
seis meses de idade, conhecida como doenca de Werdnig-Hoffmann. O tipo Il € a
forma infantil moderadamente progresséo mais lenta com inicio dos sintomas antes
dos 18 meses de idade. O tipo Il € uma forma crdénica juvenil com quadro clinico

mais ameno e inicio apos os 18 meses de idade, e o tipo IV inicia-se na idade adulta

As doengas genéticas podem ser cromossémicas (alteragbes numéricas ou
estruturais), monogénicas (autossOmicas recessivas, autossOmicas
dominantes ou ligadas ao cromossomo X) ou resultantes de diversos fatores
genéticos ligados a fatores ambientais (multifatorial) (VIEIRA, Taiane, e
Roberto Giugliani p 25).

Todas as pessoas correm o risco de transmitir ao filho um gene alterado
que pode causar uma doenca. Todos tém, no DNA, alguns genes que sofreram
mutacdes e que ndo manifestam doencas por estarem acompanhados por outro gene
saudavel, explica Beatrice Nuto Nobrega, obstetra e especialista em Reproducéo
Humana. Anemia falciforme e doencas metabdlicas congénitas como fenilcetondria,
fibrose cistica e deficiéncia de biotinidase sdo algumas das causadas por genes
alterados recebidos de ambos os pais.

Assim, ressalta-se que a genética desempenha um papel fundamental na
compreensao e prevencdo do cancer. Algumas formas de céancer tém uma
predisposicao génica, o que significa que sdo criadas por alteracdes herdadas em
genes especificos. Determinar essa triagem pode ajudar a identificar aqueles em alto
risco e permitir a implementacdo de medidas preventivas, como exames de triagem
frequentes ou profilaxia profilatica. A genética também é usada na terapia do cancer
por meio da identificacdo de alvos moleculares especificos e do desenvolvimento de
terapias direcionadas, como terapia génica e imunoterapia.

A informacdo genética tem se mostrado cada vez mais importante para a

promocao da saude e o bem-estar das pessoas.

Ao concluir a coleta da histéria familiar, o profissional de saude podera
interpretar e fornecer informagdes sobre a doenga, o modo de heranga, a
etiologia, o prognostico, as opgbes terapéuticas e a necessidade de
encaminhamento para servigos de referéncia. A histéria familiar positiva para
uma condigcéo é um fator de risco importante para doengas crénicas comuns
e doengas genéticas raras. O conhecimento do padrdo das doencas
familiares pode ajudar a identificar individuos que podem se beneficiar de



intervengdes preventivas, permitir a modificagdo dos habitos de vida e interfe-
rir nos cuidados basicos de saude. Por outro lado, € muito comum que os
pacientes superestimem o risco de doengas comuns, como cancer e doengas
cardiovasculares, sendo de extrema importancia que recebam orientagoes
corretas.( Vieira, Taiane, e Roberto Giugliani p.29).

No entanto, € importante enfatizar que o uso da informacdo genética para
identificar portadores assintomaticos de doencas hereditarias levanta importantes

questdes éticas e legais.

2.1 ASPECTOS PSICOLOGICOS RELEVANTES, RELACIONADOS AO
DESENVOLVIMENTO PSICOSSOCIAL DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE

A legislacdo brasileira favorece o parentesco biolégico decorrente do
casamento, unido estavel e familia monoparental e até pertencimento ndo biolégico
por meio de tecnologias de adocao ou inseminacao artificial. Diz-se que a pertenca
bioldgica identifica a familia tradicional, enquanto a comunidade moderna é uma
esfera de pertenca socioafetiva na qual prevalece a verdade socioldgica, principio
acolhido pela ordem constitucional.

Paulo LObo enfatiza, ainda, que o estado de filiagdo pode constituir-se ope legis
ou em razdo da posse de estado. No direito patrio, o estado de filiacdo ope legis
encontra guarida no artigo 227 da Constituicdo e nos artigos 1.593, 1.596 e 1.597 do
Cddigo Civil (CC), quais sejam: filiacao biol6gica em face de ambos os pais; filiacao
nao bioldgica em face de ambos os pais; filiacdo ndo biolégica em face do pai que
autorizou a inseminacéao artificial heterdloga, sendo os dois ultimos irreversiveis e
inviolaveis LOBO (2004, p. 48).

Nesse conceito Flavio Tartuce (2022.p 1.209) enfatiza:

E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar a crianga, ao
adolescente e ao jovem, com absoluta prioridade, o direito a vida, a saude, a
alimentacdo, a educagdo, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a
dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitéria,
além de coloca-los a salvo de toda forma de negligéncia, discriminacgéo,
exploracéo, violéncia, crueldade e opressao”. Essa protec¢ao é regulamentada
pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente (Lei 8.069/1990), que considera
criangca a pessoa com idade entre zero e 12 anos incompletos, e adolescente
aquele que tem entre 12 e 18 anos de idade.

No Brasil, atualmente, ndo é obrigatério fazer a genealogia genética para
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registrar uma crianga, mas o registro populacional € feito a partir dos dados fornecidos
pelos pais ou responsaveis legais da crianga. Se a paternidade for contestada, a
genealogia pode ser exigida por meio de procedimentos legais ou externos para
estabelecer a paternidade ou maternidade da crianca. Essa questdo pode trazer
sérias consequéncias, como direito de heranca do filho, penséo alimenticia e registro
de paternidade no cartério. Portanto, existem algumas regras na legislacdo brasileira
sobre a realizacdo de testes de paternidade.

Caso néo haja adocéo voluntaria e haja suspeita de paternidade, o suposto pai
pode ser processado por genealogia, uma das formas mais importantes de comprovar
a paternidade biolégica. No entanto, um teste de hereditariedade opcional pode
causar problemas na maternidade com renuncia, hdo reconhecimento de paternidade,
anulacdo de paternidade, reconhecimento de paternidade e troca de filhos. Nesses
casos, a falta de informacdo sobre a origem genética da crianca pode afetar o
exercicio do direito fundamental de conhecer sua prépria origem. Conhecer suas
origens é essencial para o desenvolvimento da identidade da crianca e do
adolescente, e a falta desse conhecimento pode causar ansiedade e conflitos internos.
“O conhecimento de quem € o pai e a mae de um individuo repercute na sua formacao
psicoldgica, ajuda a construir sua historia e se traduz na sua identidade pessoal”
GARBIN (2015, p.116).

Assim, a recusa de um determinado pai em submeter-se a um histérico familiar
durante um teste de paternidade judicial ou extrajudicial pode trazer consequéncias
significativas para a crianca. No entanto, € importante observar que, de acordo com a
Constituicao brasileira, ninguém é obrigado a apresentar provas contra si mesmo.

No entanto, na investigacdo da paternidade, o interesse da crianca € mais
importante do que o direito dos pais de recusar o teste. O dever de cooperar na busca
da verdade esté previsto no art. 6° do Cédigo Processo Civil Civil, segundo ele, o
interessado pode ser obrigado a submeter-se a uma investigacdo. Trata-se de
confrontar e explicar os principios normativos ou superiores, que, segundo 0s
defensores dessa corrente, ndo trazem dificuldades, pois a prépria Constituicdo
antecipou o art. 227, “prioridade absoluta”, o que leva a ideia de que os interesses da
crianga sao mais importantes do que 0s outros.

A Sumula 301 do Superior Tribunal de Justica (STJ) estabelece que a recusa
do pai em se submeter ao exame de ascendéncia genética induz uma presuncao juris

tantum de paternidade. Essa presuncdo pode ser interpretada como uma prova que
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sugere que ele é de fato o pai, mas ndo é absoluta e pode ser contestada por outras
provas e certificada pelas partes envolvidas.
Por outro lado, o Cdédigo Civil brasileiro prevé algumas situacdes em que a

paternidade é presumida, como preceitua (TARTUCE, 2022, p. 506):

Art. 1.597: Presumem-se concebidos na constancia do casamento os filhos:
| — nascidos cento e oitenta dias, pelo menos, depois de estabelecida a

convivéncia conjugal; Il — nascidos nos trezentos dias subsequentes a
dissolugéo da sociedade conjugal, por morte, separagao judicial, nulidade e
anulagdo do casamento; Ill — havidos por fecundagéo artificial homologa,

mesmo que falecido o marido; IV — havidos, a qualquer tempo, quando se
tratar de embrides excedentarios, decorrentes de concepcgao artificial
homologa; V — havidos por inseminacgao artificial heteréloga, desde que tenha
prévia autorizagdo do marido.

Art. 1.610: O reconhecimento nao pode ser revogado, nem mesmo quando feito
em testamento. Art. 1.613: Sao ineficazes a condicdo e o termo apostos ao ato de
reconhecimento do filho.

A Constituicdo Federal de 1988 consagrou autonomia da pessoa humana,
como um dos fundamentos da Republica e que o direito ao estado de filiagdo é
reconhecido como um direito personalissimo, indisponivel e imprescritivel.

No Estatuto da Crianga e do Adolescente, art. 17. O direito ao respeito consiste
na inviolabilidade da integridade fisica, psiquica e moral da crianca e do adolescente,
abrangendo a preservacdo da imagem, da identidade, da autonomia, dos valores,
ideias e crencgas, dos espacos e objetos pessoais.

O reconhecimento do estado de filiacdo é importante para a preservagao da
pessoa humana, especialmente da crianca e do adolescente que tem o direito de
conhecer sua origem e ter acesso aos direitos decorrentes da filiacao, tais como direito
a alimentacdo, a saude, a educacao e a convivéncia familiar.

O reconhecimento da origem genética € um direito fundamental da crianca e
do adolescente, pois permite a protecdo e o seu bem estar. Este reconhecimento €
de suma importancia ndo sé por razdes emocionais, mas também por razdes legais,
porque a paternidade, a maternidade biolégica € um dos pressupostos da
responsabilidade civil e afetiva para com a crianca.

O ECA também prevé que todos os filhos, independentemente de terem sido
concebidos dentro ou fora do casamento, tenham os mesmos direitos e autorizacéo,

proibidas quaisquer designacdes discriminatorias relativas a filiagdo. Ou seja, a
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crianca tem o direito de conhecer sua filiagcdo biolégica, sem qualquer tipo de indicagédo ou
restrigao.

Pode-se, portanto, dizer que, principalmente na adolescéncia, quando se esta
construindo a identidade pessoal, € muito importante saber a verdade sobre suas
origens genéticas. DIAS e GROENINGA (2014, p. 20) trazem luz ao discurso ao
afirmarem:

O direito a identidade genética € um direito humano fundamental, que
assegura a pessoa 0 conhecimento de suas origens e sua integracéo
psicoldgica e emocional. A privagdo desse direito pode gerar consequéncias
graves e irreversiveis para a formagao da identidade e da personalidade do
individuo.

No Direito brasileiro, entende-se que o direito de conhecer a origem biologico-
genética pertence aos direitos da personalidade.

A seguir, um breve conceito de Direito da Personalidade, proposto por
LOUREIRO (2006, p. 187):

Os direitos personalissimos — também chamados de direitos da
personalidade — s&o prerrogativas de contetido extrapatrimonial, inalienaveis,
perpétuas e oponiveis erga omnes, que correspondem a toda pessoa natural,
desde antes de seu nascimento, até depois de sua morte. Esses direitos
fundamentais ndo podem ser privados pelo Estado, e tampouco por outros
particulares, pois implicaria em menoscabo da personalidade.

Desse modo, a Constituicdo Federal, apesar de ndo conter dispositivo que
tutele amplamente a personalidade, adota a Teoria Geral da Personalidade
(GONCALVES, 2018), protegendo a dignidade da pessoa humana e os direitos
fundamentais.

Com fundamento as ideias de PERTTELE (2006, p.19):

A identidade genética é um bem juridico fundamental & ser preservado, como
uma das manifestacdes essenciais da personalidade humana, o que néo
significa estar a identidade pessoal reduzida & identidade genética. Ora a a
identidade pessoal é nogdo bem mais complexa e abrangente, com dois
componentes, um referencial biolégico (o cédigo genético de cada individuo,
sua identidade genética) e um o referencial social.

A protecao dos direitos da personalidade é uma questao fundamental para a
garantia dos direitos humanos, independentemente de sua origem, género, idade,
crenca ou condi¢cdo social. (Bittar, p. 112) enfatiza a importancia da tutela dos direitos

da personalidade:
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O objetivo fundamental dessa protegao é assegurar a cada qual a respectiva
integridade, dentro das categorias citadas (dai por que se costuma falar,
como Limongi Franga, em direitos: a integridade fisica; a integridade psiquica
e a integridade moral; ou, ainda, em direitos: a individualidade; a existéncia
fisica e a higidez intelectual e moral).

Nesse contexto o objetivo dos direitos da personalidade € garantir que uma

personalidade humana possa se desenvolver de forma livre e completa.

2.2 DESAFIOS E OBSTACULOS PARA EFETIVACAO DO DIREITO A
INFORMACAO GENETICA

Existem diversos desafios que podem impedir a efetivacdo do direito a
informacao genética. Entre eles, estdo questdes técnicas, orcamentarias e culturais,
que podem impedir 0 acesso aos exames de DNA e a interpretacéo dos resultados.

Conforme conceitua CASABONA, Carlos (2002,p.287)

Diante dos riscos envolvidos no acesso a informacéo genética humana, é
preciso pensar sobre as novas dimensdes que emergem da relagcdo entre

dados genéticos e a prote¢do dos direitos & intimidade e & vida privada.

Além disso, ha a resisténcia de alguns setores da sociedade em relacdo a
realizacdo de exames de ascendéncia genética, que pode ser motivada por razbes
éticas, por medo de descobrir segredos familiares, por receio de desestabilizar a
familia ou por questdes religiosas.

Esses obstaculos e resisténcias evidenciam a necessidade de politicas
publicas que garantam o acesso aos exames de ascendéncia genética e educacao
sobre a importancia da informacdo genética, bem como a conscientizacdo da
sociedade sobre os beneficios da realizacdo desses exames para a saude e para a

garantia dos direitos da crianga e do adolescente.

2.3 PAPEL DAS POLITICAS PUBLICAS E MEDIDAS PROTETIVAS PARA
GARANTIR O ACESSO AO DIREITO DA ASCENDENCIA GENETICA,
CONSIDERANDO A PROTECAO DOS DIREITOS HUMANOS DA CRIANCA E DO
ADOLESCENTE
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Toda a revolugcdo genética, acrescida da descoberta do DNA, que permite
confirmar, com uma taxa de 99% de correcdo, a origem genética da pessoa,
propiciaram a expansdo de direitos fundamentais, assim como de direitos da
personalidade, que vém acompanhados de questdes relevantes que exigem profunda
importancia para estabelecer, além de limiares éticos, os principios e valores que
deverdo predominar, a medida que a sociedade incorpora tantas inovacoes. Por ser
um momento de desenvolvimento cientifico e técnico sem paralelo na historia da
humanidade, o pensamento humano n&o consegue decidir rapidamente as
controvérsias que dele surgem (MALUF, 2019, p. 491), visto que a crianga, em
decorréncia de sua imaturidade fisica e mental, precisa de protecdo e cuidados
especiais, inclusive protecéo legal apropriada, antes e depois do nascimento.

As leis que protegem os direitos da crianga estao por todo o mundo, a exemplo:
enunciada na Declaragdo de Genebra de 1924 sobre os Direitos da Criangca e na
Declaracdo dos Direitos da Crianca adotada pela Assembléia Geral, em 20 de
novembro de 1959, e reconhecida na Declarac&o Universal dos Direitos Humanos, no
Pacto Internacional de 479 Normas Internacionais de Direitos Civis e Politicos (em
particular nos artigos 23 e 24), no Pacto Internacional de Direitos Econdmicos, Sociais
e Culturais (em particular no artigo 10) e nos estatutos e instrumentos pertinentes das
Agéncias Especializadas e das organizagdes internacionais que se interessam pelo
bem-estar da crianca.

A Convencéo Internacional dos Direitos da Crianca, da ONU, estabelece que
deva ser garantida uma ampla protecdo do menor em face do principio do melhor
interesse da crianca, como previsto no art. 3.1 da Convencdao, além dos arts. 4° e 6°
do ECA. Nesse contexto , uma das politicas publicas mais importantes € a Lei n°
8.069/1990 (ECA) marco legal e regulatério dos direitos das criancas e dos
adolescentes no Brasil (DIGIACOMO, 2017, pp. 478 e 479).

A Lei da adog&o n° 12.010/09 alterou a redacao do art.48 da Lei n° 8.069/90,
ECA, que se tratava da revogabilidade da adocé&o, desta forma, passou a tratar do
direito a identidade genética, garantindo assim o direito de personalidade. Portanto,
ficou estabelecido no art.48 do ECA: O adotado tem direito de conhecer sua origem
biologica, bem como de obter acesso irrestrito ao processo no qual a medida foi
aplicada e seus eventuais incidentes, apés completar 18 (dezoito) anos.

Afirma que todos, ou seja, toda crianca e adolescente tém o direito de conhecer

sua origem bioldgica e o direito a uma vida familiar saudavel, o que garante o acesso
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as politicas publicas relacionadas a assisténcia social, salde e educacéo.
SA e TEIXEIRA, (2005, p. 64 ) conceitua que:

Saber de onde vem, conhecer a progenitura proporciona ao sujeito a
compreensdo de muitos aspectos da propria vida. Descobrir as raizes,
entender seus tracos (aptiddes, doencgas, raca, etnia) socio-culturais, saber
guem nos deu a nossa bagagem genético-cultural basica sdo questdes
essenciais para o ser humano, na construcdo de sua personalidade e para
seu processo de dignificacdo. Afinal, € assim que ele podera entender a si
mesmo.

Por fim, é significativo ressaltar que o ordenamento juridico desempenha uma
funcdo fundamental na defesa dos direitos da crianca e do adolescente. Reconhecer
a paternidade socialmente influente e garantir o direito ao teste de paternidade sé&o
algumas das medidas tomadas pelos tribunais para garantir o direito ao conhecimento

genético.

2.4 ASPECTOS ETICOS E PSICOLOGICOS DA REALIZACAO DE TESTES DE
ORIGEM GENETICA EM NASCITUROS OU RECEM-NASCIDOS, QUANTO A
PRIVACIDADE, CONFIDENCIALIDADE E A NECESSIDADE DE CONSENTIMENTO
INFORMADO.

A conclusdo do exame sobre as origens genéticas de um nascituro ou recém-
nascido € um assunto que envolve consideracfes éticas e psicoldgicas. Este tipo de
teste pode determinar a paternidade de um feto e outras informacdes genéticas
importantes, mas também pode levantar questdes sobre privacidade,
confidencialidade e consentimento informado. Uma das consideracdes éticas mais
importantes na genealogia no nascimento é a privacidade. E importante garantir que
as informagbes transmitidas pelo teste sejam usadas com responsabilidade e
protegidas contra possiveis ofensas ou discriminagdes.

A necessidade de consentimento informado é outro aspecto ético e legal
fundamental na realizacdo , expandindo a dimensdo dos direitos humanos, como

conceitua Bergel (2002, p.329):

Toda uma série de novos direitos- alguns ja consolidados e outros em
processo de sé-lo — tais como o direito a protecdo do gnoma humano contra
praticas contrarias a dignidade do individuo, & autodeterminagdo genética, a
privacidade genética, & nado discriminacdo por razdes genéticas, ao
consentimento livre e informado para a realizagao de estudos genéticos, etc.,
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determinam uma nova dimenséo dos Direitos Humanos, categoria histérica
gue permanentemente em seu caminho foi adaptando-se aos requerimentos
e as necessidades do momento, para proteger o homem na sua dignidade e
na sua liberdade.

hY

O respeito a privacidade e a intimidade da pessoa humana € um dos
fundamentos do Estado Democratico de Direito e deve ser levado em conta em todas
as situacdes que envolvem informacfes genéticas.

Quanto a necessidade de consentimento informado, destaca—se que ele &
fundamental para garantir que o0s pais compreendam o0s riscos, beneficios e
consequéncias da realizacado do exame de ascendéncia genética no nascituro. Isso é
importante para proteger os direitos da criangca e evitar possiveis prejuizos
psicoldgicos, ja que a identidade genética € um aspecto importante da formacao da

identidade pessoal. Como conceitua (Tartuce, 2022, p.1209).

Em reforco, o art. 3.° do préprio ECA determina que “a crianca e o adolescente
gozam de todos os direitos fundamentais inerentes a pessoa humana, sem
prejuizo da proteg&o integral, assegurando-lhes, por lei ou por outros meios,
todas as oportunidades e facilidades, a fim de Ihes facultar o desenvolvimento
fisico, mental, moral, espiritual e social, em condi¢Bes de liberdade e de
dignidade.

O nascituro pode ser considerado ente dotado de personalidade formal e
material, tendo inimeros direitos, tais como o direito a identidade genética, a
indenizacdo pela morte do pai, a alimentos gravidicos, a imagem e a honra,
defendendo a tese que, embora o nascituro seja desprovido de capacidade de fato,
tem capacidade de direito (DINIZ, 2014, pp.163-165).

Isso significa que o nascituro é titular de direitos e protecdes juridicas, mesmo
antes de seu nascimento, essa capacidade de direito tem como objetivo garantir sua

protecdo e assegurar que seus interesses sejam levados em consideracao.

2.5 A IMPORTANCIA DO EXAME DE ASCENDENCIA GENETICA, A FIM DE
PREVENIR ERROS MEDICOS

O dispositivo estda amparado da seguinte forma: a maternidade € sempre
certeza, a paternidade é presuncao que decorre da situacdo de casados. E importante
ressaltar qgue essa maxima perdeu relevancia pratica. Ora, a maternidade nem sempre

€ certa, pois pode ocorrer a troca ou a subtragédo de recém-nascidos em maternidades,
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a motivar eventual acdo de investigagdo da maternidade. O problema tem sido
debatido pela jurisprudéncia nacional, em particular no que concerne a eventual

indenizacao por danos morais em face do hospital-maternidade:

“‘Responsabilidade civil. Indenizagdo. Dano moral. Troca de bebés na
maternidade. Entidade hospitalar que tem o dever de zelar pela correta
identificacao dos recém-nascidos. Negligéncia verificada. Responsabilidade
da ré caracterizada. Dano moral configurado. Verba arbitrada que, contudo,
revela-se excessiva. Reducdo determinada. Distribuicdo dos 6nus da
sucumbéncia mantida. Incidéncia da Sumula n.° 326 do STJ. Recurso provido
em parte” (TJSP, Apelagdo 9217539-61.2008.8.26.0000, Ac6rdao 6484645,
1.2 Camara de Direito Privado, Urupés, Rel. Des. Elliot Akel, j. 05.02.2013,
DJESP 27.02.2013). (TARTUCE, 2022, p.507).

Nessa percepcao a realizacdo do exame de ascendéncia genética no recém-
nascido pode ser uma ferramenta util contribuindo também como possiveis erros
meédicos, como uma possivel troca de criancas na maternidade, garantindo assim os
direitos da crianca e da familia. Portanto, é relevante que os profissionais de saude e
outros envolvidos no processo de realizacdo do exame de ascendéncia genética,
estejam preparados para lidar com questdes éticas, psicologicas e legais.

Neste contexto, fica claro que o direito a saude é reconhecido e protegido pelo
ordenamento, devendo, portanto, ser assegurada a sua concretizacao.

Pode-se inferir, desta forma, que se o direito ao conhecimento genético é um
meio de se efetivar o direito a saude, o direito ao conhecimento genético esta mais
uma vez amparado pelo dispositivo constitucional, agora ndo sé sob a ética de um
direito personalissimo, mas sim objetivando a protecdo de um outro direito de suma
importancia.

Conclui-se que o material genético ndo apenas reflete os aspectos externos e
internos de um ser, contribuindo para a formacédo de suas caracteristicas fisicas e
psicolégicas e definindo assim sua identidade pessoal, mas também € objeto de
analise médica, nas informac¢fes do seu genoma mostrando como 0 organismo pode
reagir a determinado medicamento, informa¢des importantes para que o meédico
possa prescrever os medicamentos mais adequados, garantindo uma agdo mais
eficaz no tratamento de patologias.

Considerando o material publicado, é indiscutivel que o direito a informacéo
bioldgico-genética pertence aqueles direitos que ndo s6 garantem a dignidade
humana respeitando o direito fundamental, mas também podem garantir uma melhor

qualidade de vida, ajudando a prevenir doencas.
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3. CONSIDERACOES FINAIS

A Constituicdo Federal estabelece que a dignidade da pessoa humana é um
valor supremo que deve ser respeitado e protegido em todas as situacdes. Sendo
assim, o direito ao conhecimento da ascendéncia genética é uma garantia
fundamental que contribui para a realizacdo desse valor. Ou seja, a identidade
biolégica e a historia familiar sdo aspectos essenciais para a formacao da identidade
da pessoa, influenciando sua autoestima, autoconhecimento e relacionamentos
interpessoais.

Diante ao exposto, é importante que o Estado adote medidas urgentes para
proteger os direitos de criancas e adolescentes em relacdo as suas origens genéticas,
produzindo politicas publicas e instrumentos juridicos mais efetivos para garantir o
direito a informacao genética e proteger os direitos das criancas e adolescentes em
casos de contestacéo de paternidade ou maternidade.

haja vista que as criangas e adolescentes sdo as partes mais vulneraveis nesta
acdo. Uma possibilidade seria tornar obrigatéria a realizacdo do exame de
ascendéncia genética no recém-nascido.

Nessa percepcao, ao realizar o exame de ascendéncia genética no recém-
nascido, conforme esclarecido anteriormente, doencas genéticas podem ser
descobertas precocemente, o que pode ajudar a iniciar o tratamento o mais rapido
possivel, ou seja, conseguir melhorar significativamente a qualidade de vida da
crianca e, em alguns casos, até salvar vidas, contribuindo assim para a identificagao
de pais portadores de doencas genéticas, cuja informacdo sera fundamental para que,
assertivamente, tomem decisbes sobre a hipotese de terem mais filhos no futuro,
colaborando com as pesquisas médicas, avancando na compreensao da genética e
terapias de doencas.

Além disso, a mée ou o responsavel pela crianga pode confirmar a paternidade
com base nos resultados da linhagem genética, o que é fundamental para garantir os
direitos da crianca e do adolescente. O teste genético de paternidade €, portanto, um
método mais seguro e confiavel para garantir o direito da crianga de conhecer sua
origem bioldgica.

Também vale ressaltar que o exame de ascendéncia genética no recém —
nascido pode ser um mecanismo util para facilitar o sistema juridico envolvido na

paternidade. Quando ha duvida sobre a paternidade de uma crian¢a, € comum que a
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mae ou 0 suposto pai entrem com uma acao judicial para provar ou negar a
paternidade. Esses processos podem ser demorados e custosos e, muitas vezes,
acabam congestionando o sistema judiciario.

Portanto, é importante que o Estado assuma o dever de custear o exame de
ascendéncia genética gratuito a todos os recém-nascidos, promovendo campanhas
de conscientizacdo sobre a importancia desse tema. Apos tomadas tais atitudes, sera
possivel garantir uma protecao efetiva dos direitos das criancas e adolescentes em
relacdo a sua ascendéncia genética, garantindo o principio da dignidade da pessoa
humana.

Porém, abre-se um leque para possiveis estudos posteriores em relagdo ao

tema.
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